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INFORMAZIONE PUBBLICITARIA

FSHD, [l'ltalia si tinge di arancione

MEDICI, CAREGIVER
E ISTITUZIONI INSIEME A ROMA
PER RIDISEGNARE
IL FUTURO DELLA CURA

veste abituale per accendersi di un'intensa

luce arancione. Non sara il tramonto ro-
mano a colorare l'anfiteatro, ma l'iniziativa di
FSHD ltalia, volta a dare visibilita a una pa-
tologia che per troppo tempo & rimasta igno-
rata. In occasione della Giornata Mondiale
della FSHD, questo colore, simbolo globale
di energia e speranza, accendera i riflettori su
una malattia che colpisce migliaia di italiani e
che oggi, per la prima volta, intravede la con-
creta possibilita di cure efficaci. Contempora-
neamente, la comunita italiana legata a
questa patologia si riunira a Roma per il XII
Convegno Nazionale sulla distrofia facio-sca-
polo-omerale. L'evento ¢ frutto della collabo-
razione tra FSHD lItalia APS, la UILDM
(Unione ltaliana Lotta alla Distrofia Musco-
lare) e il Gruppo FSHD dell’Associazione lta-
liana di Miologia. Dalle 8.30 alle 17.30,
presso 'UNA Hotels Deco di Via Giovanni
Amendola 57, una fitta platea di pazienti, fa-
miliari, medici, scienziati e rappresentanti
delle istituzioni si confrontera su una malattia
complessa e dalle mille sfaccettature, cele-
brando un contesto scientifico finalmente in
evoluzione.

I [ 20 giugno il Colosseo abbandonera la sua

LA PATOLOGIA

La distrofia facio-scapolo-omerale (FSHD) e
una patologia genetica rara caratterizzata
dalla progressiva perdita del tessuto musco-
lare. Il nome deriva dalle prime aree solita-
mente compromesse: il viso, le spalle e le
braccia. Lo sviluppo della malattia & pero di-
scontinuo e imprevedibile, potendo esten-
dersi anche ad addome, gambe e, nei casi
piu acuti, ai muscoli respiratori.

| sintomi variano notevolmente da individuo
a individuo, persino all'interno dello stesso
nucleo familiare: alcune persone manten-
gono una buona autonomia, mentre circa il
20% dei pazienti perde nel tempo la capacita
di camminare. La patologia registra una pre-
valenza di circa 6-7 casi ogni 100.000 per-
sone. Uno degli aspetti piu complessi
riguarda i muscoli facciali: la perdita del-
l'espressivita priva i pazienti della comunica-
zione non verbale, causando pesanti
ripercussioni psicologiche e sociali.

UNA SVOLTA PER LA RICERCA

Lo slogan scelto per l'edizione di quest'anno,
incentrato sull'obiettivo di non lasciare indie-
tro nessuno, esprime la necessita di gestire
con equilibrio le nuove speranze della comu-
nita. Domenico Muratori, a capo del comitato
organizzatore, evidenzia come l'attenzione
verso la ricerca farmacologica sia altissima.
Dopo anni privi di reali prospettive terapeuti-
che, I'ultimo periodo ha visto la nascita di nu-
merosi studi clinici. Attualmente sono attivi
diversi trial simultanei, di cui uno gia in fase
avanzata di sperimentazione, con dati preli-
minari molto positivi. Anche se i farmaci mi-
rano a bersagli biologici differenti, l'obiettivo
comune e concreto resta il rallentamento o il
blocco della degenerazione muscolare.

Questo scenario, pur generando entusiasmo,
porta con sé nuove complessita. Poiché la
FSHD si manifesta in modo differente, i pro-
gressi scientifici non hanno lo stesso valore

INALTO IL COLOSSEO DI ROMA

per tutti i pazienti. Come spiega lo stesso
Muratori, per chi vive gia in sedia a rotelle,
ha gravi compromissioni respiratorie o ha
perso la mobilita del volto, un farmaco che
blocchi la progressione offre un beneficio
parziale, dato che il tessuto muscolare ormai
compromesso non puod essere recuperato.
Il convegno nasce proprio per dare voce a
quella parte di comunita che rischia di sen-
tirsi esclusa e che affronta sofferenze troppo
severe per poter attendere i tempi lunghi
della scienza.

IL PROGRAMMA
Il calendario dei lavori risponde a questa
molteplicita di bisogni. Una parte del conve-
gno riguardera il benessere quotidiano, con
approfondimenti sull'uso degli ausili per la
mobilita e sul supporto psicologico per i di-
sturbi della mimica e del linguaggio, un tema
emerso solo di recente nel dibattito scienti-
fico. La vera novita del programma & pero
rappresentata dalla prima sessione italiana
interamente dedicata alla rigenerazione mu-
scolare applicata alla FSHD. Questa oppor-
tunita & nata grazie ai cospicui finanziamenti
concessi da un magnate canadese affetto
da questa distrofia. Gli studi piu promettenti
sulla riparazione dei tessuti stanno final-
mente avviando le prime sperimentazioni
sull'uomo. Se le terapie standard puntano a

A SINISTRA IL PALAZZ0 MONTECITORIO DI ROMA, AL CENTRO IL MASCHIO ANGIOINO DI NAPOLI, A DESTRA LA MOLE ANTONELLIANA DI TORINO

fermare il peggioramento, la ricerca genica
e rigenerativa mira a ricostruire cio che é
andato perduto, cambiando radicalmente
le prospettive di cura per i pazienti piu
gravi.

| PDTA

Oltre alla medicina interna, I'incontro af-
frontera i Percorsi Diagnostico-Terapeu-
tico-Assistenziali (PDTA), ovvero le
direttive che stabiliscono come il servizio
sanitario debba assistere i pazienti sul ter-
ritorio, indicando specialisti, controlli e te-
rapie. Standardizzare questi percorsi evita
che i malati si trovino disorientati all'interno
della burocrazia sanitaria.

Muratori segnala che la FSHD sconta an-
cora l'assenza di linee guida nazionali spe-
cifiche, impedendo una connessione fluida
trai presidi locali e i centri specializzati. Tut-
tavia, grazie al Piano Nazionale Malattie
Rare, nel Lazio & stato elaborato un mo-
dello specifico per la FSHD, attualmente in
attesa delle ultime approvazioni burocrati-
che. Questo percorso verra illustrato dal
professor Enzo Ricci, Direttore scientifico
di FSHD lItalia e coordinatore del Centro
FSHD del Policlinico Gemelli di Roma, con
l'obiettivo di trasformare il progetto laziale
in un esempio virtuoso da applicare in tutte
le altre regioni italiane.

L'ITALIA CHE SI ILLUMINA

In contemporanea con i lavori romani, l'in-
tera penisola offrira una testimonianza visiva
di solidarieta. Tantissimi monumenti e sedi
istituzionali si tingeranno d'arancione: dal
Colosseo a Palazzo Montecitorio e Palazzo
Madama a Roma, passando per la Mole An-
tonelliana di Torino, il Maschio Angioino a
Napoli, i palazzi storici di Venezia, Catania,
Siracusa e Genova, fino a raggiungere mol-
tissimi altri centri. L'iniziativa ha ottenuto il
patrocinio dell’ANCI, che ha invitato gli oltre
7.000 Comuni italiani ad aderire, trasfor-
mando la giornata in un grande evento di
sensibilizzazione nazionale.

UNA COMUNITA

CHE GUARDA AVANTI
Il convegno, accessibile gratuitamente sia
dal vivo sia in diretta streaming sul canale
YouTube dell'associazione, vedra la parte-
cipazione di Svetlana Celli, Presidente del-
I’Assemblea Capitolina, e della Senatrice
Paola Binetti, neuropsichiatra da sempre
vicina al mondo delle disabilita. Lo spirito
dell'evento riassume la doppia sfida della
comunita FSHD: accogliere i grandi suc-
cessi della scienza medica senza dimenti-
care il supporto assistenziale e umano di
cui i pazienti hanno bisogno nel loro pre-
sente.
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nera la sua veste abituale per ac-

cendersi di un'intensa luce
arancione. Non sara il tramonto ro-
mano a colorare l'anfiteatro, ma l'ini-
ziativa di FSHD ltalia, volta a dare
visibilita a una patologia che per
troppo tempo é rimasta ignorata. In
occasione della Giornata Mondiale
della FSHD, questo colore, simbolo
globale di energia e speranza, ac-
cendera i riflettori su una malattia che
colpisce migliaia di italiani e che oggi,
per la prima volta, intravede la con-
creta possibilita di cure efficaci. Con-
temporaneamente, la comunita
italiana legata a questa patologia si
riunira a Roma per il Xll Convegno
Nazionale sulla distrofia facio-sca-
polo-omerale. L'evento & frutto della
collaborazione tra FSHD ltalia APS,
la UILDM (Unione ltaliana Lotta alla
Distrofia Muscolare) e il Gruppo
FSHD dell’Associazione ltaliana di
Miologia. Dalle 8.30 alle 17.30,
presso 'UNA Hotels Deco di Via Gio-
vanni Amendola 57, una fitta platea
di pazienti, familiari, medici, scienziati
e rappresentanti delle istituzioni si
confrontera su una malattia com-
plessa e dalle mille sfaccettature, ce-
lebrando un contesto scientifico
finalmente in evoluzione.

I | 20 giugno il Colosseo abbando-

LA PATOLOGIA
La distrofia facio-scapolo-omerale
(FSHD) & una patologia genetica
rara caratterizzata dalla progressiva
perdita del tessuto muscolare. |l
nome deriva dalle prime aree solita-
mente compromesse: il viso, le
spalle e le braccia. Lo sviluppo della
malattia & perd discontinuo e impre-
vedibile, potendo estendersi anche
ad addome, gambe e, nei casi piu
acuti, ai muscoli respiratori.
| sintomi variano notevolmente da in-
dividuo a individuo, persino all'interno
dello stesso nucleo familiare: alcune
persone mantengono una buona au-
tonomia, mentre circa il 20% dei pa-
zienti perde nel tempo la capacita di
camminare. La patologia registra una
prevalenza di circa 6-7 casi ogni
100.000 persone. Uno degli aspetti
piu complessi riguarda i muscoli fac-
ciali: la perdita dell'espressivita priva
i pazienti della comunicazione non
verbale, causando pesanti ripercus-
sioni psicologiche e sociali.

UNA SVOLTA PER LA RICERCA
Lo slogan scelto per I'edizione di
quest'anno, incentrato sull'obiettivo di
non lasciare indietro nessuno,
esprime la necessita di gestire con
equilibrio le nuove speranze della co-
munita. Domenico Muratori, a capo
del comitato organizzatore, evidenzia
come l'attenzione verso la ricerca far-
macologica sia altissima. Dopo anni
privi di reali prospettive terapeutiche,
['ultimo periodo ha visto la nascita di
numerosi studi clinici. Attualmente
sono attivi diversi trial simultanei, di
cui uno gia in fase avanzata di speri-
mentazione, con dati preliminari
molto positivi. Anche se i farmaci mi-
rano a bersagli biologici differenti,
l'obiettivo comune e concreto resta il
rallentamento o il blocco della dege-
nerazione muscolare. Questo scena-

UN'ONDATA DI COLORE
UNISCE L'ITALIA

NELLA SOLIDARIETA

DOMANI LA CAMPAGNA DI SENSIBILIZZAZIONE NAZIONALE PARTE DALLA CAPITALE

Il Colosseo si tinge d'arancione

perraccontare (a svolta
scientifica della FSHD

MEDICI, CAREGIVER
EISTITUZIONI INSIEME
A ROMA PER RIDISEGNARE
IL FUTURO DELLA CURA

rio, pur generando entusiasmo, porta
con sé nuove complessita. Poiché la
FSHD si manifesta in modo diffe-
rente, i progressi scientifici non
hanno lo stesso valore per tutti i pa-
zienti. Come spiega lo stesso Mura-
tori, per chi vive gia in sedia a rotelle,
ha gravi compromissioni respiratorie
0 ha perso la mobilita del volto, un
farmaco che blocchi la progressione
offre un beneficio parziale, dato che

il tessuto muscolare ormai compro-
messo non pud essere recuperato. Il
convegno nasce proprio per dare voce
a quella parte di comunita che rischia
di sentirsi esclusa e che affronta sof-
ferenze troppo severe per poter atten-
dere i tempi lunghi della scienza.

IL PROGRAMMA
Il calendario dei lavori risponde a que-
sta molteplicita di bisogni. Una parte
del convegno riguardera il benessere
quotidiano, con approfondimenti sul-
I'uso degli ausili per la mobilita e sul
supporto psicologico per i disturbi della
mimica e del linguaggio, un tema
emerso solo di recente nel dibattito

INALTO IL COLOSSEO DI ROMA

scientifico. La vera novita del pro-
gramma & perd rappresentata dalla
prima sessione italiana interamente
dedicata alla rigenerazione muscolare
applicata alla FSHD. Questa opportu-
nita e nata grazie ai cospicui finanzia-
menti concessi da un magnate
canadese affetto da questa distrofia.
Gli studi piu promettenti sulla ripara-
zione dei tessuti stanno finalmente
avviando le prime sperimentazioni
sull'uomo. Se le terapie standard pun-
tano a fermare il peggioramento, la ri-
cerca genica e rigenerativa mira a
ricostruire cid che € andato perduto,
cambiando radicalmente le prospet-
tive di cura per i pazienti piu gravi.

INFORMAZIONE PUBBLICITARIA

| PDTA

Oltre alla medicina interna, l'incontro
affrontera i Percorsi Diagnostico-Te-
rapeutico-Assistenziali (PDTA), ov-
vero le direttive che stabiliscono
come il servizio sanitario debba assi-
stere i pazienti sul territorio, indicando
specialisti, controlli e terapie. Stan-
dardizzare questi percorsi evita che i
malati si trovino disorientati all'interno
della burocrazia sanitaria.

Muratori segnala che la FSHD sconta
ancora l'assenza di linee guida na-
zionali specifiche, impedendo una
connessione fluida tra i presidi locali
e i centri specializzati. Tuttavia, gra-
zie al Piano Nazionale Malattie Rare,
nel Lazio é stato elaborato un mo-
dello specifico per la FSHD, attual-
mente in attesa delle ultime
approvazioni burocratiche. Questo
percorso verra illustrato dal professor
Enzo Ricci, Direttore scientifico di
FSHD ltalia e coordinatore del Cen-
tro FSHD del Policlinico Gemelli di
Roma, con I'obiettivo di trasformare il
progetto laziale in un esempio vir-
tuoso da applicare in tutte le altre re-
gioni italiane.

L'ITALIA CHE SI ILLUMINA

In contemporanea con i lavori romani,
I'intera penisola offrira una testimo-
nianza visiva di solidarieta. Tantissimi
monumenti e sedi istituzionali si tinge-
ranno d'arancione: dal Colosseo a Pa-
lazzo Montecitorio e Palazzo Madama
a Roma, passando per la Mole Anto-
nelliana di Torino, il Maschio Angioino a
Napoli, i palazzi storici di Venezia, Ca-
tania, Siracusa e Genova, fino a rag-
giungere  moltissimi  altri  centri.
L'iniziativa ha ottenuto il patrocinio del-
I'ANCI, che ha invitato gli oltre 7.000
Comuni italiani ad aderire, trasfor-
mando la giornata in un grande evento
di sensibilizzazione nazionale.

UNA COMUNITA
CHE GUARDA AVANTI

Il convegno, accessibile gratuita-
mente sia dal vivo sia in diretta strea-
ming sul  canale  YouTube
dell'associazione, vedra la partecipa-
zione di Svetlana Celli, Presidente
dell’Assemblea Capitolina, e della
Senatrice Paola Binetti, neuropsi-
chiatra da sempre vicina al mondo
delle disabilita. Lo spirito dell'evento
riassume la doppia sfida della comu-
nita FSHD: accogliere i grandi suc-
cessi della scienza medica senza
dimenticare il supporto assistenziale
e umano di cui i pazienti hanno biso-
gno nel loro presente.

A SINISTRA IL PALAZZ0 MONTECITORIO DI ROMA, AL CENTRO IL MASCHIO ANGIOINO DI NAPOLI, A DESTRA LA MOLE ANTONELLIANA DI TORINO
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Focus SALUTE

A CURA DI FSHD ITALIA

FSHOITALIA 3 L 20 GIUGNO A ROMA IL XII CONVEGNO NAZIONALE SU TERAPIE E NUOVE SCOPERTE, DECINE DI MONUMENT! ADERIRANNO ALLINIZIATIVA SIMBOLICA DI SOLIDARIETA

L'arancione che illumina I'Ttalia di speranza

abato 20 glugno, i sole estl

vo tremonierh su Roma, ma

non sard i ad Hlaminare i

Colosseo di aranclone, Quella
ltee la accender 10 lalia, e con
led wna comunita che da anni lotta
per rendere visibile una malania che
truppo spesso resta nell'ombra, §
la Glornats Mondiale delly FSHD, o
guell'arancione - il colore seelto dalla
comunith internazionale per evocare
luce, energin o speranzs - facconia
i tna malattia che in lalia nteres-
sa mdgliaie di pemsone e che, per la
prima volia nella sua stora, sl vova
a un passo da wraple reall. Nell'og-
castone, la comunith FSHD hallana
& chiamua o reccolta all'interno del
Xl Convegno Nazionale sulla di-
stiofia faclo-scapolo-omerale, orga-
nlzzato da 10 lialla APS insleme
alla LHLDOM (Usione Dialians Lota
alla Distrofie Muscolure) @ al Grup-
po FSHD dellAssocinzone Ialiana
di Miologia, Dalle 830 alle 17.30,
All'UNA Hotels Dect di Via Glovan-
ni Amendaln 57, parlenti, caroglver,
medicl, ricercator ¢ mppresentant
delle isthuzion! si duniranno per fare
U punte su una patologis complessa,
variablle, spesso Incompresa - o su
un panorama scientifico che sta fi-
nalmente cambiando,

LA PATOLOGIA

Lo distrofin  fcio-scapolo-omerale
- ot con Pacronbmo FSHD - & una
mialattia genetes rara che causa una
progressivis perditn di massa museo-
lare, 1 nome descrive | distrend tpi-
camente calpit per pr U vl (-
cha), le spalle (scapola) e le braccia
(omerale). Ma L malartia pud esten-
dersi molio olre, imeressando ad-
dome, le gambe e, nel cosl pil gravi,
Lmuscoll resplratorl. Lo sua progres-
siane it imprevedibile e discontinua
I slnvomi vadano enormemente da
persana u persona, anche allinterng
cli una stessn famigliag o chi convive
con limitaelont moderate per s b
vita e chi, nel tempo, perde progres.
sivamente ln capacith di camminare,
Si stima che circa i 20% delle perso-
ne alfierte da FSHD areivi a non esse-
re pit autosufficiente nella deambu-
lazlane. La prevalenza & di cires 6-7
casi ognl 100,000 abitami. Una delle
manifestaziond pit delicate o spessn
sottovalutate rguarda | muscoli del
valto: la perdita dells mimica faccia-
le preivan b persone calplite di una del-
lie forme pid noturall di espressione
¢ comunicazione, con conseguenze
profunde anche sulla sfera psivologl-
ca e relazlonale.

UNA SVOLTA PER LA RICERCA

Il claim scelto per il copvegno di
guestanno, “Perché nessuno restl
indletes non ¢ una formuls retori-
ca. B una risposta consapevale a un
momento storfco in cul la comumitih
FSHD si wova a dover governare la
speranza. «La comunith FSHD s
puardande con grande  attenzione
alla ricerca farmacologicas spiega
Domenico  Muraiori, responsabile
diel comitato organizatore del con-
vegno. «Dopa un lungo pedodo in
cul non esislovane prospeltive con-
crete dl wrrivare @ una cura, negll
ultimi anni si sono succedute nu-
merose  sperimentaziont  cliniche,
In questo momento cf sono pii trial
in corso contem poraneamenie, Wno
del quall & gia in fase tre, Wl mol-
to prometient @ molil con risuliat
P nari incoraggiant. Pur inse-
puendo  bersagh termpeuticl  diffe-
rentl, sembrano itk orientatl versa
ohiettivi raggiungibilic in particolare,
il rallentamento o larresio dells pro-
gressione degenerativa della malat-
tinw, (Juesta prospettiva ha generain
enfusiasmo, ma anche nuove om-
plessitii. Perchié ln FSHD non é una

STEFANIA PEDRONI, PRESIDENTE UILDM, AL CONVEGND DELUANND SCORSD

malattin che colplses | pazhend allo
stesso moda, ¢ le buone notlze sulla
ﬂﬂl‘ﬂ.’“ non hi].kll[[l lll LI UTH] Ilﬁlll I)l'r
el «La distrofin ba una progres-
sione  mprevedibile,  discontinua,
con grande variabilith del sintomis
continua Muratorl, «E quindi anche
le motizie che arrdvano dalla ricerca
Interessano in manlera mola di-
verse Je persane colovalte, Chi & gia
su una sedia a mwielle, chi o gravi
problem| respiratort, chi ha perso la
copucita di esprimers) atraverso Lo
mimica facciale; per quesie persone,
un formaco che possa arrestare o
degeneruzlane muscolare presents
un interesse limitato, Cib che hanno
gid perso non viene recuperatos, B
da quests consapevalezea che nasoe
il titolo del convegno, «Neghi ultmi
annd gl event sclentificl e quelli de-
wlican al paient st song concentrati
principalmente sul filone delle tera-
phe in svilup po, Questanno ablilame
voluta dure voce anche o chi, nella
ekt comurith, si sente lasclao in-
dietro - a chd sta troppo male adessao
per aspeitare una cura che arrivera
trm annl. B da gui che sl lspimno le
sessionl di quest'annos.

IL PROGRAMMA

Il convegno @ dundgue stratiurato per
rispondere o gquesta pluralich di esi-
genze, Una delle sessiond & dedicans
ul benessere del pazient e compren-
de relazion| sugli ausill - strument]
fondamentall per chi ha problemi di
mabilita - e una riflessione specifica
sulle impllcasont psleologiche delle
difficolth mimiche o logopediche,
tema solo recentemente introdona
nel contesto scientifico, Ma la novith
pkis significativa del programma 2026
€ un'altru per la prima volta in -
lin, il convegno dedica una sessione
intera alla fgenerazione muscolare
applicata alla FSHD. «C' una storla
Interessante dietro questy sessiones.
«Casualmente, esiste un milinrdaria
canadese affetto ds FSHD cho ha
destinato fondl cospleud alla ricerca
sl malatin, Pare di questi finan-

IL MONDO SCIENTIFICD E LA FSHD

1 PDTA realizzato
con la Regione Lazio
sara presentato come
benchmark nazionale

pentl ha allmenioto studl sully
rigenerrone muscalare. 1 risuluti
piin prometienid sono siall progressi-
vamente selexionatl, e aleunl si sian-
no ora affecciando alla sperimenia-
glane clinkea, In termind pio generali,
la rleercs genkea s compluto grandl
passl avantl, e percld volevame of-
frlre una panormmica agglomats sul
flosd i ricerca pii prometientls,
Se le terapie attualmenie in speri-
mentadione  puntano ad  arrestace
Il peggloraments, la rigenemeione
muscolare apre wvece la prospetil-
va i recuperare cib che & gla andato
perdutin £ un orizzonte diversa, de-
stinmo soprattutto & chi ha gia subito
danni significativi, ¢ che trasforma
radicalmenie il senso della speranza
per una parte della comunita.

1 PDTA

Accanta al teml sclentificl, I con-
vegno dedica amplo spazio o una
questione che incide concretamente

sulla gualind dells vita quotldiana del
pazientl: | Percorsi Diagnostico-Tera-
peutico-Assistenziall, comunemenii
notlcome POTA. | PDTA sono, in so-
wanza, le linee guida operative che
definiscono come | slstema sanitario

deve prendere In carieo un puziente
affeto da una dewerminata patologia;
o quall specialis indirkzzarlo, con
quale frequenea moniorarlo, quall
teraple e supportl garantire. Sono
lo cornice all'interno della quale sl
muove lassistenza nelle regionl e
nelle ASL, ed
stra se un pazlente riceve cure adee-
guate o viene lasciato navigare da so-
Io nel sistema. « Il problema - spiega
Murator - & che per la FSHD non esi-
stono ancor POTA specifici, o percid
mancE un fuilvg.um-mu slstematico
tra Je strutiure territoriall ¢ | centrd di
eecellengn, né el sono linee guida che
possans indicare un ablettive chiaro
alls sanith pubblicas. La situazione
sta perd camblando, Con il Plano
Nazionale Malattle Rare 2023- 2026, &
stato avvialo un percorso i s\"lluppu
o ativazlone di PDTA per le malat-
the rare neuromuscolan, «dn guesio
ambilg si@mo rivsciil a oilenene, con
Valuto della Reglone Lazio e delle
strutture cliniche colnvalie, un POTA
specifico per la FSHD nel Lazio, Nan

£ WO SLAe reso esecutivo; & sl-
late, ma sttende ancora aleuni pas-
sapgl burocratici per vedere ln luces,
Al convegno, quEsio percorsn verm
presentato pubblicomente dal prof,
Engzo Riced, Diretiore scieniifico di
FSHD ltalla e responsabile del Cen-
tra FSHIY del Policlinien Gemelli di
Roma. Lambidone va perd aline il
coritesto luelale. «Questo PITA & sta-
w elaborat con | colmvolgimento
di alewnd del masstmd espert aliand
di FSHD, Lidea i quindi di proporlo
come benchmark di riferimento per
Io sviluppo di percorsl analoghl in
altre regionl iliane. Se funelona nel
Lain, puds diventare il maodella per
it |l Poesis,

L'ITALIA CHE S| ILLUMINA

Mentre i) convegno si wul};n 8 Roma,
fuori dalla capitale - e in tuta lalia
- &l consumend uno spettacolo insa-
lito. Deecine di monumentl, palaezi
istituzionali e fontane si tngono di
arancione bn segno di solidarieti con
I comunity FSHID, Il Colosses, Pa-
lazzo Momecitorio o Palazeo Mada-
ma 4 Homa, La Mole Amonelliana o
lorino. 1 Maschio Angioing e la Forn-
tana del Nettuno a Napoli, 1 Palaee
Ca' Farsettl ¢ Co' Lovedan o Venezin,
1l Palarrs degll Elefanil o Catanla, lo
Fontana di Dianas a Stiracusa, il Palae-
20 dells Reglone Liguria & Genova, B
poi Caglind, Trent, Pisa, Fermao, An-
cana, Carrara, ¢ mald altd comunl
ancora, inun elenco che continua ad
aggiormand, Questanno, iniziative
pud contare su un sostegno st
glonale senza precedentl: TANCE -
Associnzone Nazionale dei Comuni
Italianl - ha invitato wed e 7.0060 |
Coamuni lallanl che rappresenta a
partecipare alln campugna, Un gesto
che trasformas un'indziativa di sensi-
hilizznsione in un aito collettive dal
resping muxionale.

UNA COMUNITA

CHE GUARDA AVANTI

Il convegno & aperto gratubtamente
a i - pacient, caregiver, medici,
ricercatorl, cittadin - sia in presenza
che in stre ng sul canale YouTube
di FSHID halia, Le nwrloni parte-
cipano con | salutl della Presidente
dell'Assemblea Capitoling, Svetlana
Celli, e con ln moderazione della ses-
sione istinedonale affidata alla Sen.
Profssa Pavla Binel, neusopsichin-
ra ¢ vore riconosciuta nel campo diei
dirioti delle persone con disabilit. 1
titolo “Perché nessuno rest indietra”
fotogrifa bene il momenio che la
comunlia FSHD sto attroversando:
un‘era in cul la speranea scientifica
# pit concreta che mal, ma s cul |
rischio di lasciare indietro | pit val-
nerphili @ altrettanto reale, Le sessio-
i del 20 giugno provans o tenere in-
sieme entrambe le urgenze: guardare
wvanti verso be terapie che vermnno,
senzs dimenticare chl ha bisogno di
aiuto adesso.




Articoli inseriti oggi, sabato 20 giugno
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Corriere Adriatico (ed. Fermao)
del 20/06/2026 pag. 15 .l

... 20 giugno 2026 L'INAUGURAZIONE 7 Oggl ricorre la Giornata Internazionale per la Distrofia Muscolare Facio-5capolo-
Omerale (FSHD). In guesta occasione anche Ferma, aderendo all'invito degli organizzatori e dell’'Ancl, partecipera all ...

.. a Roma l'appuntamento con il convegno nazionale dedicato alla distrofia facio-scapolo-omerale, che e stato organizzato da
FSHD Italiz APS insieme alla UILDM (I'unione italiana lotta alla distrofia muscolare) e al Gruppo ...

L'iniziativa In Italia & organizzata e coordinata dall'Associazione FSHD ftalia aps, Impegnata in prima linea nella divulgazione nel
confronti della distrofia muscolare faclo-scapolo-omerale (fshd) e nel sostegno alle ...

Il Quotidiano del Sud (ed. Basilicata)
del 20/06/2026 pag. 10 .l

... persone con disabilita Una malattia neuromuscolare molto rara Il Palazzo di Citta §i illumina di arancione per 13 "Giornata
Fshd" La consiglierz Blasi sollecita il finanziamento della Regione "Sgombero della Casa domotica” Cra serve il ...

La Nuova del Sud
del 20/06/2026 pag. 11«0l

= R o

... I veri protagonisti dell'estate potentina”. Palazzo di Citta illuminato di arancione per la Giornata internazionale della Fshd
POTENZA - Il Comune di Potenza aderisce alla campagna nazionale M'illumino d'Arancio, promossa in occasione ...
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. : LA GIORNATA Ludi su Fshd e malattie rare per la ricerca Torna I'appuntamento con la distrofia facio-scapolo-omerale (Fshd).
Esperti del settore faranno il punto oggl a Roma nel convegno organizzatg da ...

st o e e o e . X . . E P . . . P - - P
I = 1EE La data coincide con la Giornata Mondiale della Fshd, guando Iz comunita internazionale dei pazienti si mobilita e molti edifici
= - simbolidi si illuminano di arancione, colore che richiama luce, energia e speranza.
__m - .. l'autonomia nella deambulazione. Il claim del convegno, "Perché nessuno resti indietro’, riflette |2 consapevolezza che la

Fshd colpisce in modo molto diverso e suscita bisogni differenti: c'g chi chiede una terapia domani, chi ha ...

Articoli inseriti ieri, venerdi 19 giugno

D 1l Tirreno (ed. Firenze, Prato-Empoli, Lucca, Pistoia-Montecatini, Massa-Carrara)

(ol e
Leraad corer del 19/06/2026 pag. 43 .
b

a

... & la strada statale Aurelia a Turigliano, si illuminera di arancione domanl in occasione della Giornata internazionale della
Fshd, acronimo che indica la distrofia muscolare facio-scapolo-omerale, malattia genetica rara e progressiva ...

L'Unione Sarda
del 19/06/2026 pag. 19

... alla campagna "M'illumine d'arancio™ domani il Bastione di Saint Remy sara illuminsto di arancio per la giornata sullz FSHD
(distrofia muscolare facio-scapolo-omerale), una malattia neuromuscolare rara che colpisce circa una persona ...




—_ .= ____  (Gazzetta d'Asti
Daoppia natte bianca in cestry
g i del 19/06/2026 pag. 7 il

D iomoslge Sewea .., TUOYVO Astigiani Anche il comune di Asti ha aderito alla campagna "Mi lllumino di arancione", indetta a livello nazionale dalla
~ ®*  Fshd, associazione di riferimento per la distrofia facio scapolo omerale, una malattia degenerativa neuro ...

... In moltissime citta italiane, verranno illuminati di arancio edifici e monumenti, poiché I'arancione & il colore dedicato alla
Fshd. In particolare sara illuminato il monumento di Vittorio Alfieri dal calar del sole a mezzanotte. La ...

Il claim del convegno di quest'anno, "Perché nessuno resti indietro”, riflette la consapevolezza che la FSHD colpisce in modo
molto diverso e suscita bisogni molto diversi da persona a persona: C'e chi chiede una terapia domani, mosso ...

s —wsms=ss || Piccolo (ed. Alessandria)

s B = 40| 19/06/2026 pag. 25 .

... Domani, sabato 20 giugno la Torre Civica di Casale siilluminera di arancione in occasione della Giornata Internazionale della
FSHD, aderendo a un'iniziativa di sensibilizzazione dedicata alla Distrofia Muscolare Facio-Scapolo-O- ...



,_Qrticoli inseriti_giovedi 18_giugr_10

e ~ 1l Giornale del Piemonte e della Liguria
Fase (i estema Sifficolts

einpeericle — cle] 18/06/2026 pag. 10wl

“ S o .. aditutto guello che arriva sulle nastre SABATO 20 GIUGNO A CASALE MONFERRATQ Torre Civica illuminata per la Giornata
2 ~ S della FSHD SABATQ 20 GIUGNQ Alla Cantina Barbera Sei Castelli e opere di Germano Casone &- La Cantina Sociale ...

Articoli inseriti mercoledi 17 giugno

CULTURARSOCIETA Cronache di Caserta
= = del 17/06/2026 pag. 10 .l

.- la Direzione dell'Anfiteatro Campanao aderiscano alla Giornata Internazionale per |a Distrofla Muscelare Facio-Scapaolo-
Omerale (Fshd), in programma sabato, partecipando alla campagna di sensibilizzazione promossa da Fshd ...

e ~= .. dei pazienti per richiamare l'atfenzione su Una rara patologia genetica che interessa circa una persona ogni 8mila. La Fshd
provoca una progressiva degenerazione dei muscoli scheletrici, con conseguenze significative sulla ...

Cronache di Napoli
del 17/06/2026 pag. 10 «all

... la Direzione dell'Anfiteatro Campano aderiscano alla Giornata Internazionale per la Distrofia Muscolare Facio-Scapolo-
Omerale (Fshd), in programma sabato, partecipando alla campagna di sensibilizzazione promossa da Fshd ...

~ .. dei pazienti per richiamare I'attenzione su una rara patologia genetica che interessa circa una persona ogni 8mila. La Fshd
nrovnra | inAa nrngracaiva dagenarazinneg dai miisrnli schelatrici cnn rnngact ienze cienificative <iilla



Articoli inseriti martedi 16 giugno

Il Piccolo (ed. Alessandria)
del 16/06/2026 pag. 12 .l

Casale Torre in arancione per Ia Glornata della Fshd n Sabato 20 giugno la Torre Civica di Casale si illuminera di arancione per
la Giornata Internazionale dellz Fshd, dedicatz allz sensibilizzazione sulla distrofia ...

Articoli inseriti lunedi 15 giugno

-

— La Repubblica (ed. Roma)
‘n del 15/06/2026 pag. 46 .l
" - | Quellaluce la accendera FSHD ltaliz, e con lei una comunita che da anni lotta per rendere visibile una malattia che troppo

spessa resta nell'ombra. £ la Giornata Mondiale della FSHD, e quell'arancione - il colore

: Nell'occasione, la comunita FSHD italiana & chiamata a raccolta all'interno del X1l Convegno Nazionale sulla distrofia facio-
.. | scapolo-omerale, organizzato da FSHD italia APS insieme allz UILDM (Unione [taliana Lotta ...

LA PATOLOGIA La distrofia facio-scapolo-omerale - nota con l'acronimo FSHD - & una malattia genetica rara che causa una
progressiva perdita di massa muscolare. I| nome descrive i distretti tipicamente colpiti per primi: il volto (facio) ...



La Nazione (ed. La Spezia)
== el 15/06/2026 pag. 28 .l
o |

... di Atos LA SPEZIA (| 20 glugno torna I'appuntamento con il convegno nazionale dedicato alla distrofia facioscapolo-omerale
(Fshd), organizzato dzl'associazione Fshd [talia Roma. La data coincide con |z 'Giornata ...

... concreta di aiuto a chi ne ha piu bisogno. Solidarieta Il Palazzo Comunale si illumina di arancione nella 'Giornata Fshd' Maria
Cristina Failla, ex magistrato, gia presidente del tribunale di Massa | FATTI DELLA CITTA Dentro ...



Articoli inseriti oggi, lunedi 22 giugno

= ., Il Quotidiano del Sud (ed. Basilicata)
Fulud, woma restar ol slicarscts
= ‘& del 22/06/2026 pag. 4wl

Vulhure,la sfida “Cinta del Vino* - Linedi 22 giugno 2026 info@quotidianodelsud. it 4 La campagna nazionale di sensibilizzazione sulle malattie neuromuscolari

rare Fshd, una rete di solidarieta Regione illuminata per la Giornata della distrofia facio-scapolo-omerale .
L

... automnatizzate sul rapporto di lavoro e l'obbligo di informazione e formazione. In occasione della Giornata Mondiale della
FSHD - distrofia facioscapolo-omerale, celebrata il 20 giugno 2026, il Palazzo del Consiglio regionale dellz ...

e L T T

L'iniziativa, promossa da FSHD Italia APS, associazione nazionale di riferimenta per le persone affette da distrofia facio-
scapolo-omerale e per i loro familiari, ha l'obiettiva di sensibilizzare istituzioni e cittadini su una malattia ...

o La Nuova del Sud

. -}

- FEERRRESS

... in carico | FATTI DEL GIORNO L'impegno della Garante regionale per |le persone con disabilita nella Gicrnata meondiale della
Fshd La Basilicata si illumina di arancione POTENZA- In occasione della Giornata Mondiale della ...
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| FATTI DELLA CITTA
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Dentro la notizia

Stalking visto dagli studenti
Il ‘Costa’ simula un processo
Storie di violenza a teatro

Iniziativa organizzata dal Lions Club Spezia degli Ulivi con I'ex magistrato Maria Cristina Failla
Gli alunni di due classi del liceo classico faranno da attori e ideatori della rappresentazione

LA SFEZIA

Gl studentl 51 cortrontana con
il tema, sttuale & scottante, del
la violenza sulls dorma @ sulle
B COTBEeguenze spesso deva
stantl, £ clesto i téema ol i
espanenra  didemoo-teatrals
che ha comincisto 8 préendere
COFp IN Quests sattimane, fatta
proptia dal Lions Chub Intems
tional La Spera deghl ulivi pre
sieduto da Silaa Ferar, attra
varso la coflaborapone con la
dottoresss Matia Cristing Faslla,
o MagEEirate, gis pressdente
del fribunale di Masza che 31 oc
cups attiviemante della lotta
contra ln veodgnze declinatn al
fermminile. Il prirmo atto & stato
un incontro preliminare oon le
clazsi AC e 4E del liceo classico
Cosia Insieme alle insegranti
Francesca Lorusso o Lucia Maz
th, che hannd contdiviso oon
convinzions il progatio, desting.
o act esare proseguito d prossy
0 A CUAndo | reQaryl saran-
r prOlAQOREY i un procasso
di fantasia, COSErENo pees oon i
pore & ledelth alla realtd giudi
Tiana, interamente cesbrato da
ghl student)

Nel corse dell'incontro le dus
classi prescelte hanno accolto
I'inizistiva con entusisamo, conh-
fermando |l valore sdycatvo &
umang del progetio. Nall'occa-
slone he portsto I sus tesimo-
nanza Darvala Mazrzoni, sutnce
del libro ‘Gocce & Paura’ |l cul
reoconto, intenso @ diretto. da
voce a una danna che attraver
&a la paurs & (| dolore, ma tiove
ln Poarzn o denunciare, ristzarsi @
tornare libera. | Cub Internatio
rdl Ls Spedia degh Ulivi ha s
pre dadiceto molts attenpions
alle persone & al bisognd del ter
TItQrho, COn WUy BUBRdo SMantd
alle tematiche che nguardana i
mondo femminile: dalls twiels
det dirittl alla pravensione & al
cantrasto della violenza di gens
re. Anche quest'annda d Club ha
rinnowato guesto smpegno attra
vErso Una proticus collaborazio-
e con fa dottorassa Mara Criti
ma Falila, § cul contributo &
espiame sia allinterno de La Ca-
s8 delle Donne, che offre sscol
to, sostegna psicologico o ass
stz legeles, s nells Conaulta
prnulnr:lalﬂ Fu-mrhlmln, dr.wn
swolge un costarts levors di pre

ventions & sensibilizzanone. Da
Qussto percorsn & nato § proges-
to presentato alla Consulta dal

I stessa Failla & ritenuto interes-
sarte dal Club Lions degli Ulivi
Cha g s & BEEUNLE FOrgandzzs-

Maria Cristing
Fadla. &1
magistiato, gib
pranldanan el
wriburale di
Mayen

mone aotto s direnons
dallidestrncs: s simulazions, di
un processo penale per d reato
ch atti persecwion (stalking) nel
guake studenti del penultemc an
fic clella susrion dovranig bE-

surnare il reols & coqdeaton
Sttorl. Un ekpensnis pankEts
per awvicinare i piu giovan alla
comprensione di cio che acca
de quando li viokenzn entth ned-
o wite dalle parsona. Un sentito
ringrazismenta il Lions club ha
rivolto alla dottoressa Failla, alla
dirigente scolastica del Costa
Martina Feola, & a tutto il corpo
docents par sertibility & diepo
nibilitd dimosatrate fin dall'inlzio
il pregetio che ha preso Navwio
avvid nal corso di guesto anna
Homdstico, =i concluderd nel
prossimo con |8 rappreseniario
ne teatrale del processo, aperta
alle scudle & alta cittadinanza
Franco Antols

Letiera di Uilrasporti all’arienda, a Speria partita invecs la nvoluzions delle linee urbane

Sosta selvaggia lungo la strada
«Pericoli per gli autisti di Atc»

LERICI

I bigliett slattronic a bordo an

Cora non o 800 (46 ne parieck
Ira gualche giorng) per io acon

oerto ded turlsth stranser, in alcu-
ne fermate Fatbesa del bus = &
protratts sopra & merrors fino
plfsrrivo di un bus 8 metano
non collegato alla rela elattiice
e can ['oblteratrice retta. £ par

s @ s nvoluzions del tra-
sporio pubddico citteding con
Farrren di nuoy filobus o la mo-
difica di slcune lines in partico

lire Pegareano-Meginnna
Chisppa-Bragmina, Chispps-Fe-
letting, Pagazranc-Favaro o La
Speris slarione-Fianaire, oltre
alfattvarione dalla circolans
notturng Pegarianc-higlsaing-
Chiappa. La frequenza delle cor

& varka del 30 88 B0 minutl per
ogni linea che sl "Intersaca’ ga-
ramtando, und voltd 8 regemae, a-
tese quindi infenon. ler perd al
debwtto’ comploe anche F'ora-
ric festivo in alcune fermate (co-
m@ b Migharing) Fattess 4 & pro-
tratin oitre | 30 minuti. E proble

il emargono anche fuorl cith

in particolare a Larioi dove Uil

rasportl con una lettera chiede-
re ad Ale Esarceso un interven

e

o urgente in modo da rsalvers
le criticith della viabilith nel Ca

LIS

Al pentro della segnalarones, in
dirizzata al presidente di Ate
Essrcitio Franco Pomo, 8l diret-
tore genevale Massimo Bollavi
gna e al direllore leanico Gian
huca Pesalows, || fencmeno del
‘parchegglo selvaggio’ di moto
& seooter che creano ssituatio
ml i paricolositde. Lungo & stra-
de lericine, & vedond apesso
quast mazzin soeta lungo | bor
di dells carregpists del ungo-
mare, restringendo ancars di
pid 1l passaggio di bus @ aulo-
mobil. Secondo il sndacato,

auestn  wtuazionds  parioohoss
estacola il regolare transite dei
mezzi & costringe gli autisti a
manovre continee, rallentando
il seriza dalle linee L &5 o mat

tendo & rachio ls sioursres di lp-
vorator & passeggen

«Queste problema di sosta e

terato su tutto il territanio comu

nale - i legge nella letters - s
protrae anche nelle ore sanall
mettendo a rischio il servirio s il
lavoro dei conducenti. creando
hngo tutto I'snco della glomata
disagio agh utenn cha s trove

no 8 wlilizzare un servirio che su

bisce forts ritardi anche per col

pé dil quiests Etuazionss Per
quasto motiva, il sindacato i ri

volge al presidente e diratton di
Atc. sollecitando un confronto
rapido pes ndniduans uns solu-
mone. «MNon avendo una cormun

cazone diretla col Comune -
sorive Liltrasport ritarramo
Faziends responsaiibe di quan

to accadrd in futuro se la situa

mone non mighorers in temp
brawi, Incaso di mancanza di un
riscontro menediato sula risoby-
zione ded problema, ol tiovere

o costretll i segrilare L gravi-
ta dells stuarione ad altr orga

ni Compatantie

Greta Scaramelli

3

Benelicen:a

Il ricavato di Bici in asta
a sostegno della mensa
del frati di Gaggiola

LA SPEZIA

P di Imils euro, il ricavato del
la 6 edirione di Biciin Asta, con
segrato sinbolicamente dil aln
dnco Pierluigi Paracohen: e Fas
seasore alla Mobilita Kristophes
Casati a Fra Almire Modenesi
L'impono raocolta (3. 318 50 euw
1o} & slalo donalo & soslego
della mensa des Fratl Minorl &
GCagogeoda, realta ohe ogni gior-
o rappresanta un panto di rife
nmantd Concreto par i parso-
ot ity chifficoita. Beci in Asta & Fini
rintiva del Comumne della Spezin
e remitte 0 cangalo ke Dlochst-
te abbandonate o rimosss dalle
strade pubbliche sitraverso
wn’asia aperia alla citadinanza
Un progetic semphce & conare
1o, che restitulace valore & mez-
B recuperali. promuove il fiuso
& vrasfarma il ricavato In un ge-
sto i soldarists o favore della
comunitd. Con Bicl in Asta d Coe
mune finnova cosl il valore &
uniniziativa capace di consugs
e mobilith sostenibde, fespan-
sabilita civica e dimastrando oo
ma il racugero o il ruso possa.
o traslormarsi in un opoortunl
th concreta di aiuto a chi ne ha
Pl bisogno

Solidnrota

Il Palazzo Comunale
sl illumina di arancione
nella 'Giornata Fshd’

LA SPETIA

N 20 glugno toma appunta-
ménto con il convegno nazions:
I dedicato aila distrofia lacio
scapolo-omerale (Fehdl, orga
nirzato defassociazions Fahd
taka Roma. La data concide
con |8 Giornata mondiake dells
Fahd', cocasions in cul ogni an
el modtl edilice simibolei i ilu-
minano di arancione, colore
identttano che nohiama luoe,
@NEnged @ WpEranIs: con Madeso:
e allinimativa I T
d'Arancia”, | 20 glugno & Spe-
Zin verrh Bominato di arancione
il Palazers Camumake.
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LA GIORNATA Ludi su Fshd e malattie rare per la ricerca Torna I'appuntamento con la distrofia facio-scapolo-omerale (Fshd).
Esperti del settore faranno il punto oggl a Roma nel convegno organizzatg da ...

st o e e o e . X . . E P . . . P - - P
I = 1EE La data coincide con la Giornata Mondiale della Fshd, guando Iz comunita internazionale dei pazienti si mobilita e molti edifici
= - simbolidi si illuminano di arancione, colore che richiama luce, energia e speranza.
__m - .. l'autonomia nella deambulazione. Il claim del convegno, "Perché nessuno resti indietro’, riflette |2 consapevolezza che la

Fshd colpisce in modo molto diverso e suscita bisogni differenti: c'g chi chiede una terapia domani, chi ha ...

Articoli inseriti ieri, venerdi 19 giugno

ey 1l Tirreno (ed. Firenze, Prato-Empoli, Lucca, Pistoia-Montecatini, Massa-Carrara)
ErUsss

Leraad corer del 19/06/2026 pag. 43 .
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... & la strada statale Aurelia a Turigliano, si illuminera di arancione domanl in occasione della Giornata internazionale della
Fshd, acronimo che indica la distrofia muscolare facio-scapolo-omerale, malattia genetica rara e progressiva ...

L'Unione Sarda
del 19/06/2026 pag. 19

... alla campagna "M'illumine d'arancio™ domani il Bastione di Saint Remy sara illuminsto di arancio per la giornata sullz FSHD
(distrofia muscolare facio-scapolo-omerale), una malattia neuromuscolare rara che colpisce circa una persona ...




—_ .= ____  (Gazzetta d'Asti
Daoppia natte bianca in cestry
g i del 19/06/2026 pag. 7 il

D iomoslge Sewea .., TUOYVO Astigiani Anche il comune di Asti ha aderito alla campagna "Mi lllumino di arancione", indetta a livello nazionale dalla
~ ®*  Fshd, associazione di riferimento per la distrofia facio scapolo omerale, una malattia degenerativa neuro ...

... In moltissime citta italiane, verranno illuminati di arancio edifici e monumenti, poiché I'arancione & il colore dedicato alla
Fshd. In particolare sara illuminato il monumento di Vittorio Alfieri dal calar del sole a mezzanotte. La ...

Il claim del convegno di quest'anno, "Perché nessuno resti indietro”, riflette la consapevolezza che la FSHD colpisce in modo
molto diverso e suscita bisogni molto diversi da persona a persona: C'e chi chiede una terapia domani, mosso ...

s —wsms=ss || Piccolo (ed. Alessandria)

s B = 40| 19/06/2026 pag. 25 .

—

... Domani, sabato 20 giugno la Torre Civica di Casale siilluminera di arancione in occasione della Giornata Internazionale della
FSHD, aderendo a un'iniziativa di sensibilizzazione dedicata alla Distrofia Muscolare Facio-Scapolo-O- ...



,_Qrticoli inseriti_giovedi 18_giugr_10

e ~ 1l Giornale del Piemonte e della Liguria
Fase (i estema Sifficolts
prleinpreseiidle  — cje| 18/06/2026 pag. 10 sl

= o . aditutto guello che arriva sulle nastre SABATO 20 GIUGNO A CASALE MONFERRATQ Torre Civica illuminata per la Giornata
2 ~ S della FSHD SABATQ 20 GIUGNQ Alla Cantina Barbera Sei Castelli e opere di Germano Casone &- La Cantina Sociale ...

Articoli inseriti mercoledi 17 giugno

CULTURARSOCIETA Cronache di Caserta
= = del 17/06/2026 pag. 10 .l

.- la Direzione dell'Anfiteatro Campanao aderiscano alla Giornata Internazionale per |a Distrofla Muscelare Facio-Scapaolo-
Omerale (Fshd), in programma sabato, partecipando alla campagna di sensibilizzazione promossa da Fshd ...

e ~= .. dei pazienti per richiamare l'atfenzione su Una rara patologia genetica che interessa circa una persona ogni 8mila. La Fshd
provoca una progressiva degenerazione dei muscoli scheletrici, con conseguenze significative sulla ...

Cronache di Napoli
del 17/06/2026 pag. 10 «all

... la Direzione dell'Anfiteatro Campano aderiscano alla Giornata Internazionale per la Distrofia Muscolare Facio-Scapolo-
Omerale (Fshd), in programma sabato, partecipando alla campagna di sensibilizzazione promossa da Fshd ...

~ .. dei pazienti per richiamare I'attenzione su una rara patologia genetica che interessa circa una persona ogni 8mila. La Fshd
nrovnra | inAa nrngracaiva dagenarazinneg dai miisrnli schelatrici cnn rnngact ienze cienificative <iilla



Articoli inseriti martedi 16 giugno

Il Piccolo (ed. Alessandria)
del 16/06/2026 pag. 12 .l

—_

Casale Torre in arancione per Ia Glornata della Fshd n Sabato 20 giugno la Torre Civica di Casale si illuminera di arancione per
la Giornata Internazionale dellz Fshd, dedicatz allz sensibilizzazione sulla distrofia ...

Articoli inseriti lunedi 15 giugno

-

— La Repubblica (ed. Roma)
‘n del 15/06/2026 pag. 46 .l
" - | Quellaluce la accendera FSHD ltaliz, e con lei una comunita che da anni lotta per rendere visibile una malattia che troppo

spessa resta nell'ombra. £ la Giornata Mondiale della FSHD, e quell'arancione - il colore

: Nell'occasione, la comunita FSHD italiana & chiamata a raccolta all'interno del X1l Convegno Nazionale sulla distrofia facio-
.. | scapolo-omerale, organizzato da FSHD italia APS insieme allz UILDM (Unione [taliana Lotta ...

LA PATOLOGIA La distrofia facio-scapolo-omerale - nota con l'acronimo FSHD - & una malattia genetica rara che causa una
progressiva perdita di massa muscolare. I| nome descrive i distretti tipicamente colpiti per primi: il volto (facio) ...



La Nazione (ed. La Spezia)
== el 15/06/2026 pag. 28 .l
o |

... di Atos LA SPEZIA (| 20 glugno torna I'appuntamento con il convegno nazionale dedicato alla distrofia facioscapolo-omerale
(Fshd), organizzato dzl'associazione Fshd [talia Roma. La data coincide con |z 'Giornata ...

... concreta di aiuto a chi ne ha piu bisogno. Solidarieta Il Palazzo Comunale si illumina di arancione nella 'Giornata Fshd' Maria
Cristina Failla, ex magistrato, gia presidente del tribunale di Massa | FATTI DELLA CITTA Dentro ...



Articoli inseriti oggi, lunedi 22 giugno

= ., Il Quotidiano del Sud (ed. Basilicata)
Fulud, woma restar ol slicarscts
= ‘& del 22/06/2026 pag. 4wl

Vulhure,la sfida “Cinta el Vino* -~ Linedi 22 giugno 2026 info@quotidianodelsud. it 4 La campagna nazionale di sensibilizzazione sulle malattie neuromuscolari

rare Fshd, una rete di solidarieta Regione illuminata per la Giornata della distrofia facio-scapolo-omerale .
L

... automnatizzate sul rapporto di lavoro e l'obbligo di informazione e formazione. In occasione della Giornata Mondiale della
FSHD - distrofia facioscapolo-omerale, celebrata il 20 giugno 2026, il Palazzo del Consiglio regionale dellz ...

e L T T

L'iniziativa, promossa da FSHD Italia APS, associazione nazionale di riferimenta per le persone affette da distrofia facio-
scapolo-omerale e per i loro familiari, ha l'obiettiva di sensibilizzare istituzioni e cittadini su una malattia ...

o La Nuova del Sud

. -}

- EeaERRES -
- Moalsimme = — N Carico | FATTI DEL GIORNO L'impegno della Garante regionale per le persone con disabilita nella Giornata mendiale della
Fshd La Basilicata si illumina di arancione POTENZA- In occasione della Giornata Mondiale della ...




30 rasicILIA Mercoledi 24 giugno 2026

Catania

giorno 8" notte

“Un grido per la pace”
il concerto oggi
alla Croce al Vallone

LA RASSEGNA. Dal 27 al 30 giugno sul palco in piazza Duomo “Waiting for the 10th Jaci & Jazz"

Per quattro serate
lagrande musica
dicasaadAcireale

GLI ARTISTI. Via col quartetto di Roberta Maci
poi fra Luca Madonia Trio e Rita Botto Quintet
lo show con Francesco Cafiso e Aaron Goldberg

Acireale 51 prepara ad accogliers
Aoun| wa i pid autonevol protago-
misti defla soema musicale conbem
poranea con “Waiting for the 10th
Ja0 & Jazz®, la rassegna che dal 27
ail 30 grugno porterd m prazza Do
ma, alle 21, quattno appuntamenti
di assoduto prestigio

Ad aprire la rassegna sard il
guartetto guidatn da Roberta Ma
cf, lormaziane che 3 distingue per
la ricerca espressiva e la capacitd
dii coniugare tradinone paznticae
sendibilitd comtemporanea. 11 28
sard protagonssta Luca Madonia
artsta tra i pat rafFenats della mesi-
ca italiana, autore ¢ nterprete ol
pace di altraversan: generi e gene-
razsil mantenendo intatta una

HUMANITAS
Raccolita di racconti di pazienti

Ol albe 10,300 ne I A iooriam di
Husmamitas stitueo Chinkco Cata
nese, ard presentalo in anke pn
mma “Coame fogli Colarats™, U rad-
colta di raccont delle parienti del
Breast Centre ctnen, edita da Algra
Edstore & curata dalla scntince si
cilkana Paolina Campo, che ha
coordinato il laboratorio di scrit
el crestiva avialo in ospedale
duramte Fedizione 2025 di Sormisi
m Rosa. Alla presentazione saran
i presenti be stnei des racconti
& 'scditore, Alfio Gratso. |nlerves-
ranno ka dotrssa Elena Petroditg,
wicetirettore sanilario di Human
as, Mariangela i Stefano, re-
sponsabile Comunicazione, ¢ la
curatricr del wolume Pacding Cam
petr. Muestrarions di Rosanna Raciti

CRAND TOUR FESTIVAL
Ellsa Guecione tra | premiati

Tra | premiat alla | edizione del
Crand Tour Festival, leato ¢ pro
s dallAssociariond lgues
Fersen ODV, chee ha come abletr-
wo riportare alla kioe ol Eascino del

io im talia i Coethe, o' an
che la girmalista Elsa Cucoone
La serata o'# svolta nells splenidaca
dhmora stonca di “Casd Cuseni™ a
Tanrmina,

/

farte ennitd musicake. [l suo o
offrird al pubblico un concerto che
intreccia scrittura dautare ¢ sug-
gestwon| jazzistche. | momento
centrabe della manifestazione sard
semza dubbio il concerto del 29,
che veded insieme sul palco Fran
ceson Caliso e Aaron Goldberg. Un
impontro tra due musicist di ived-
Io internazionale,

Cafizo & considerato una delle [
gure pul) awtorevoli @ rappresenta-
tive del jazz italuano nel monda,
protagomnira i una carrierd inter
nazsonale che lo ha portato a es-
birsi ned princapali festival e beatri
internariomali accanto ai gramdi
maestri del jarz.

Completa il dso Aaron Goldberg,

ora i plamisti pid enfluenti della sce-
M JAzIF CONTEMpOTaned STatuni-
tense, collaboratore di abouni dei
pla importanti protagonist del
jarz mondiale, tra cui joshsa Red-
man, Kunt Eoserwinkel ¢ Al Fo

sier.

A chivdere il programima sard i
Rita Botio (uuntet. formazione
guiclata da una delle woci piil rap
presentative della cultura musics
b sicikana Da anmi Rita Batto par-
ta avanti un lavora di ricerca e va
oz azione delbe tradiziond popo
Lari mediterranee, reinerpretate
attraverso nguagg contempora-
nei ¢ contaminarions jazristiche
clve e i Lanto wn punto di ri-
fenmento nel panorama  workd

M Badionale

sAcoogheere artisn di questo |i-
wello significa offrire alla cittd w-
n'opportunit) culturale di straor
dinario vabores, dichiara il sindaco
Roberio Barbagallo. sFiarza Duo
mo diventerd ancora una volta un
luago di imcantro tra grandi inter-
preti defla musica contemporanca
r un pubbiico sempre pid atento ¢
Appassionatos,

“Waiting for the 10%h |aci &
Jazz® si candida a exsere uno deghi
Appuntamenti colturali pid signi
ficativi dell’estate siciiana. con-
fermando |a vocazwone d Acirea-
le quale luogo privilegiato di in
CONLro tra musica, cullura e e
torio

Summer Fest, oggi sara svelato il cartellone

Simone Cristicchi. Tommaso Paradiso e i Negramaro fra i protagonisti dell'estate

Simone Crasticchi ¢ Fabrizio Bosso
In plazza. Tommato Paradiso e §
Negraman alla Villa Bedlini. Sona
soko akouni degh artisn pratagons-
sti diel Catanda Summer Fest 2026
promxzn dal Comune, | pro
gramma sard illustrat oggi alle
10,45 nella sala gunta di Palarro
degli Blefanti dal sindace Enrco
Trantino. Saranmo presentl gh as-
sexsor ¢ il presidente del Consiglio
comunale, il direttore dells Cultu
ra Paabo Di Caro, il capodi Gabinel -
1o Giuseppe Ferraro € | rappresen-
Lanti di istitugioni, enti, Jsocia
mond ¢ realtd del territorio cobin-
vodte nedl' organizzazione delle di-
VOTSE imiziatmee

Il cartellone proporrd una varie
gata offerta culturale, arvistica,
musacale, beatrale ¢ cinematogra-
Fca i siti urbani di pregio soroo
€ monumentale ¢ plarze e span
et dhinversi quiartsen. dal centro al-
|e Fu-nlfrlr SOono numeros -gll
spettacodi o qualich selerionati
dal Comune mediante avwiso
pubblico, che si swolgeranno nella
Corte Mariella Lo Giudice del Pa
lazzo della Cultura, piazza Feden-
oo 1l di Sveia, plazza Palestro,
plazza Dante davanti la chiesa da
5. Nicold KArena

| grandi comoerti anche quest an
no sardnno conoentrall sopraiiuof
oo el " arema di Villa Bellim, capace
di contenere fing a 8.000 persone
mentne marative ch FARED M wE-
nale ¢ locale saranno ospitate in
ST PN 35 € S0FRaT urhan con
il programma “Fakoscenico Cata
nla”, che & Mnaneiato dal Ministero
della Cultura,

La rassegna si inserisoe nell’am

bita delle politiche di valorizzazio
ne culturale @ promocsene burist
a volwie dal sindaco Tranting, che
il mmantemeo |3 delega alla Culri-
ra, ¢ mirana tra altro 4 rendere
sempre pid fraibili a aittadimi & v
sitaton | mille pakcosoenici che la
cittd offre, oltre che a lavorire coe
sone ¢ Jgpregaringe sopraltuiio
ned segno dellarte,

LE

| Neegramaro saranna tra | protagannt del Catarss Samimer Pest ally Vills Beflini

£ ) 0gp alle 19. nelbo spiazzale antistante [
“Comunitd Senbern Speranza” df contrada
Croe al Vallone, la Corale Polifonica dell’ Ac-
cademia Universitana Biancavilbese, diretta
dal maestro Filadelfio Grasso, si esibird sul
tema’ “Un grido per la pace®. Conduce Sal-
wuoc Furmar | fooo

CASTIGLIONE
Notte Romantica
chiudeconarte
musica e cultura

Conclusa la Motte Romantica mel
Borghi pi0 belli d'ltalia. evento
nazionale che nella localitd tra
IEtna e I'Alcantara & tra i pid atte

sl ¢ 51 svolge in contemporanca in
centinaia di piccoli borghi italia

ni

Tema il “romanticismo”, per cul
wicodi, piarze, palazm, armivied
commerciali vengono addobbari
oo cuoricinl, Mo, frasi amorose,
palloncini con il logo delleven-
141

Castiglione di Skcilia rurta di
wienta cosi location per sedlfie foto-
grafici, per ascoltare musica dei
wari condertini ¢ pianobar tra le
warle plazee e i localind, per pas-
seggiare ¢ soopnre | luoghi pid
sugpesing del borgo, come e
chiese, | mused, il castello. "Enote
ca regionale ¢ gli antichi palazzi

Quest’anne  FAMmMinistrazione
comunale guidata dal sindaceo
Concetto Stagnittl ha voduto ap-
portare  anche  alcune  novitd,
creandp degle spazi ¢ animazione
per i bimbi ¢ be Gamiglwe

Preziosa 1o collaborazione dei
prvatl operabon Larnsiicn e com
e rcial, dedle ncamatrnicl, ma an-
hw il oolmwlgimenio delle a550
claponi Pro Loco, Aura, Talla, Ar-
cheochub, Settevoo, Fomdarione
Regma Margherita, la Parroochia
IEnateca Regionale per la Sicilia
arientale,

Diversd | urstl giuntl sul posto
per scoprire il borgo cosi addob
Bate ¢ aveolio dal romanticismi,
Inaltre, in occasione della Giama-
ra mondiale della FSHDY Faclosca-
pulshumeral Muscular Dystro
phyl, dove monwmentl. edificl §i-
stiturionall e luoght simbodo di
numeTose Cittd italiane sonp stabi
Hluminati con il colore che rap
presenta energia, Sperania ¢ con-
sapevolezza, anche il Comune di
Castiglions di Sicilia ha aderito al
La campagnd "W Illwmino i Aran-
clo®, Hluminande la facclata del
Municipie i tema con Finizuati
Wi

Gram chiusura a mezzanolte
oo il lancio di palloncini ool logo
della Notte Romantica e brindisi
fimale con SpUMante.. non soko
per le coppie romantiche ma per
Rulti,

L &



